




































































































































































































Spastische	 Bewegungsstörungen	 kommen	 in	 einer	 Vielzahl	 von	 Krankheitsbildern,	 unter	







Poliklinik	 für	 Kinder-	 und	 Jugendmedizin	 des	 Universitätsklinikums	 Leipzig	 mit	 bereits	
implantierter	Pumpe	zur	intrathekalen	Baclofentherapie.	Sie	beschreibt	eine	Nutzen-	Risiko-	
Analyse	 anhand	 einer	 statistischen	 Dateninterpretation	 unter	 Einbezug	 der	 subjektiven	
Bewertung	durch	die	 Eltern	und	Physiotherapeuten	der	 Patienten,	 die	mittels	 Fragebögen	
ermittelt	wurde.	Hierbei	werden	unter	anderem	deren	Ängste	und	Sorgen	in	Bezug	auf	den	
Erfolg	 beziehungsweise	Misserfolg	 des	 invasiven	 Eingriffs	 einer	 Operation,	 als	 auch	 deren	









Infantile	 Zerebralparese	 (ICP)	 ist	 die	häufigste	Behinderung	die	 im	Kindesalter	 auftritt	 und	
kann	in	dyskinetische,	ataktische	und	spastische	Bewegungsstörung	eingeteilt	werden.	Spastik	
ist	von	allen	mit	86,6%	die	häufigste	Bewegungsstörung,	die	im	Kindesalter	auftritt.	Sie	wird	
als	 geschwindigkeitsabhängiger	 Anstieg	 der	 tonischen	 Muskeldehnungsreflexe	 mit	
gesteigerten	Muskelreflexen	beschrieben	 (Lance,	 1980;	 Love,	Gibson,	 Smith,	Bear,	&	Blair,	
2016;	Smithers-Sheedy	et	al.,	2016).	Häufig	tritt	sie	in	Begleitung	von	Schwäche,	Schmerz	und	
unkontrollierten	plötzlichen	Bewegungen	 (Spasmus)	auf.	 In	 schlimmen	Fällen	kommt	es	zu	
Kontrakturen	(Biering-Sørensen,	Nielsen,	&	Klinge,	2006).		
Im	 Ergebnis	 bedeuten	 spastische	 Bewegungsstörungen	 für	 die	 Patienten,	 dass	 ihre	
motorischen	 Fähigkeiten	 je	 nach	 Betroffenheit	 eingeschränkt	 oder	 –	 schlimmstenfalls	 –	
vollständig	 aufgehoben	 sind.	 Selbst	 einfache	 Verrichtungen	 des	 täglichen	 Lebens,	 wie	
Anziehen,	Essen	und	Gehen	sind	allenfalls	mit	Einschränkungen	möglich,	was	einen	mehr	oder	
minder	umfangreichen	Pflegebedarf	erzeugt	(Coffey	et	al.,	1993;	Ochs,	Naumann,	Dimitrijevic,	
&	 Sindou,	 1999).	 Häufig	 gehen	 auf	 die	 Dauer	 auch	 kognitive	 Fähigkeiten	 verloren	 oder	
entstehen	erst	gar	nicht.	
Die	 Therapie	 dieser	 Krankheitsbilder	 erfolgt	 auf	 unterschiedlichen	 Ebenen	 in	 Form	 eines	
multidisziplinären	 Behandlungskonzeptes,	 unter	 Einbeziehung	 von	 unterschiedlichen	
pharmakologischen	 Wirkstoffen,	 Physiotherapeuten,	 Logopäden,	 Orthesen	 und	 vielen	
weiteren	(Heinen	et	al.,	2010;	Strobl	et	al.,	2015).	Das	Ziel	es	ist,	die	Spasmen	zu	lösen,	die	
Bewegungsmöglichkeiten	zu	erweitern	und	damit	den	Aktionsradius	der	Patienten	so	weit	wie	












Ebene	 an,	 deren	 Behandlung	 den	 größtmöglichen	 Behandlungserfolg	 mit	 den	
geringstmöglichen	 Nebenwirkungen	 verspricht.	 So	 wird	 beispielsweise	 der	 Wirkstoff	











Zum	 einen	 kann	 man	 den	 GABAA-Rezeptor	 durch	 allosterisch	 modulierend	 wirkende	








Wehling,	 Pharmakologie	 und	 Toxikologie,	 15.	 Auflage,	 2003,	 S.	 254).	 Eine	 grundlegende	











Der	 Begriff	 Spastik	 beschreibt	 eine	 Muskeltonuserhöhung	 bei	 Dehnung	 und	 ist	 eins	 der	
geläufigsten	 Zeichen	 für	 das	 Erstes-Motoneuron-Syndrom	 (Upper-Motoneuron-Syndrom,	










Spastische	 Bewegungsstörungen	 entstehen	 bei	 Patienten,	 die	 Schädigungen	 am	 zentralen	
Nervensystem	erlitten	haben.	Hierbei	 treten	 in	der	Folge	Krankheitsbilder	auf	wie	 infantile	
Zerebralparese	 (ICP),	 traumatische	Hirnverletzungen	 sowie	Verletzungen	des	Rückenmarks	
(Baker	et	al.,	2014).	
Von	diesen	ist	die	ICP	die	häufigste	motorische	Störung	im	Kindesalter	mit	einer	Prävalenz	von	
2	 bis	 2,5	 pro	 1000	 Lebendgeborenen	 (Chung	 et	 al.,	 2011).	 Bei	 Frühgeborenen	 vor	 der	 28.	
Schwangerschaftswoche	ist	die	Prävalenz	auf	40	bis	100	pro	1000	lebendgeborenen	Kindern	
geschätzt	(Wimalasundera	&	Stevenson,	2016).	
Die	Ätiologie	hinter	diesem	Krankheitsbild	 ist	 ein	 frühkindlicher	Hirnschaden,	 zum	Beispiel	
durch	 perinatale	 Hypoxie,	 zerebrale	 Ischämie,	 pränatale	 Infektionen,	 neonataler	 Schock,	




Ein	 zeitlich	 verspätetes	 Ablaufen	 von	 motorischer	 Antwort,	 abnormaler	 Muskeltonus,	













Babinski-Reflex,	 Massenreflexe,	 dyssynergistische	 Kontrakturmuster	 und	 assoziierte	
Reaktionen.	




Spastik	 zu	 Steifheit,	 Kontrakturen,	 Atrophie	 und	 Fibrosen	 an	 den	 benachbarten	
Muskelgruppen	(Reichel,	2004,	S.13-14,	Chung	et	al.,	2011).	
Dies	 wiederum	 kann	 zu	 Schmerzen	 und	 orthopädischen	 Deformitäten	 führen,	 die	 das	
alltägliche	Leben	und	Aktivitäten	erschweren	(Baker	et	al.,	2014).	Bei	schwer	eingeschränkten	




















Grundprinzipien	 der	 physikalischen	 Therapie	 sind	 die	 Dehnung,	 bei	 Spastik	 vor	 allem	 die	
passive	Dehnung,	da	eine	aktive	meist	nicht	möglich	ist,	die	Kräftigung,	da	die	Spastik	meist	
eine	 Atrophie	 der	 Umgebungsmuskulatur	 mit	 sich	 führt	 (Inaktivitätsatrophie)	 und	 das	
Positionieren	 der	 Gelenke,	 der	 Extremitäten	 und	 des	 Rumpfes.	 Dies	 führt	 häufig	 zu	 einer	
Besserung	des	allgemeinen	Befindens	des	Patienten.	Kälte	zur	Minderung	des	Muskeltonus,	
Elektrostimulation	 oder	 Biofeedback	 sind	weitere	 Ansätze	 zur	 physikalischen	 Therapie	 der	
Spastik	(Reichel,	2004,	S.50-51).	
Die	 Physiotherapie	 verfügt	 über	 ein	 großes	 Spektrum	 an	 Techniken,	wie	 zum	Beispiel	 das	





Ein	wichtiges	 Element	 in	 der	 orthopädischen	 Behandlung	 sind	Orthesen,	 um	 sowohl	 Sitz-,	
Steh-	oder	Liegepositionen	zu	verbessern,	als	auch	die	Fähigkeit	des	Gehens	unter	Umständen	
unterstützen	zu	können.	Ebenfalls	können	Orthesen	helfen,	eine	bestimmte	Positionierung	




Von	 der	 chirurgischen	 Therapie	 nimmt	 man	 mit	 Blick	 auf	 deren	 geringere	 Wirksamkeit	
einerseits,	 sowie	mit	 ihr	 einhergehenden	 beträchtlichen	 Komplikation	 bis	 hin	 zu	 erhöhter	
Morbidität	andererseits,	weitestgehend	Abstand.	
In	 seltenen	 Fällen	 nimmt	 man	 bei	 einer	 schweren	 Zerebralparese	 mit	 begleitender	
Paraspastik,	die	bisher	nicht	therapierbar	war,	eine	selektive	dorsale	Rhizotomie	vor.	
Orthopädisch-chirurgische	Eingriffe	am	muskuloskeletalen	System	kommen	jedoch	häufiger	
vor,	 werden	 aber	 dennoch	 grundsätzlich	 nur	 bei	 chronisch	 spastischen	 Patienten	 unter	
Einführung	
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ausführlicher	 Abwägung	 durchgeführt,	 da	 es	 nur	 unter	 bestimmten	 Bedingungen	 zur	
Besserung	der	Funktion	führen	kann.	






gleichzeitig	 betroffen	 sind	 und	 somit	 der	 Bewegungsradius	 und	 die	 Teilhabe	 am	 sozialen	
Leben	des	Patienten	einschränkt	sind	(nicht	gehen	können,	nicht	stehen	können,	nicht	essen	
können,	etc.).	
Spasmen	 treten	meist	 als	Beugekontrakturen	auf,	was	die	Dosierung	erschwert.	 Es	 ist	 von	
erheblicher	 Bedeutung	 den	 erhöhten	 Tonus	 des	 Streckermuskels	 nicht	 zu	 stark	 zu	
unterdrücken	(Reichel,	2004,	S.26).	














In	 der	 Gruppe	 der	 Benzodiazepine	 ist	 Diazepam	 (ValiumTM)	 das	 meist	 verwendete	 zur	
Behandlung	der	Spastik	(Krach,	2001).	









In	 der	 Behandlung	 von	 Spastik	 durch	 Alpha2-Adrenerge	 Agonisten	 spielt	 Tizanidine	
(ZanaflexTM)	 die	 herausragende	 Rolle,	 jedoch	 kommt	 auch	 Clonidin	 (CatapresanTM)	 zum	
Einsatz.	 Beide	 sind	 genauso	 effektiv	 in	 der	 Reduzierung	 der	 Spastik	 wie	 Diazepam	 oder	
Baclofen.	
Neben	 ihrer	 Fähigkeit	Motoneurone	 zu	 hyperpolarisieren,	 somit	 also	 den	Muskeltonus	 zu	
senken,	wird	ihnen	auch	eine	antinozizeptive	Komponente	zugesprochen.	Gerade	bei	Kindern	














Es	 inhibiert	 die	Acetylcholinausschüttung	 im	 synaptischen	 Spalt.	Dabei	weist	 es	 eine	 hohe	
Affinität	und	Spezifität	zur	präsynaptischen	Membran	auf	und	verhindert	dort	die	Freisetzung	
der	Acetylcholin-	enthaltenden	Vesikel	in	den	synaptischen	Spalt.	







Neurone	 kommunizieren	 im	 Hirn	 vorrangig	 durch	 die	 Freisetzung	 und	 Erkennung	 von	
chemischen	Neurotransmittern.	
Gamma-Aminobuttersäure	 (GABA)	 ist	der	maßgebliche	Neurotransmitter,	 zuständig	 für	die	
Inhibition	im	zentralen	Nerven	System	(Chalifoux	&	Carter,	2011).	
GABA	 als	 hemmender	 Neurotransmitter	 bindet	 an	 drei	 unterschiedliche	 Rezeptoren:					










In	 den	 1970ern	 ist	 der	 GABAB-Rezeptor	 entdeckt	 worden	 (Kumar,	 Sharma,	 Kumar,	 &	
Deshmukh,	 2013).	 Hierbei	 handelt	 es	 sich	 um	 einen	 metabotropen	 und	 somit	 G-Protein-
























Durch	 seine	 hydrophile	 Struktur	 ist	 Baclofen	 nur	 geringfügig	 Blut-	 Hirn-	 schrankengängig	
(Narendran	et	al.,	2015;	Varhabhatla	&	Zuo,	2012).	
Aktuell	ist	es	das	einzige	von	der	amerikanischen	Behörde	für	Lebens-	und	Arzneimittel	(Food	
and	 Drug	 Administration,	 FDA)	 genehmigte	 Medikament,	 das	 als	 GABAB-Rezeptoragonist	
fungiert.	
Baclofen,	 kann	die	Blut-Hirn-Schranke	überqueren,	wo	es	die	Ausschüttung	exzitatorischer	
Neurotransmitter,	 wie	 etwa	 Glutamat,	 Aspartat	 und	 Substanz	 P,	 unterdrückt	 (Alonso	 &	
Mancall,	1991;	Chung	et	al.,	2011).	
	














Unerwünschte	 Nebenwirkungen	 des	 Medikaments	 sind	 kognitive	 Einschränkungen	





Baclofenentzugssyndrom	 kommt,	 welches	 mit	 erhöhter	 Spastik,	 Halluzinationen	 und	
Temperaturanstieg	einhergehen	kann	(Chung	et	al.,	2011).	












Inzidenz	 an	 unerwünschten	 Nebenwirkungen	 auftritt	 (Pin	 et	 al.,	 2011).	 Die	 Halbwertszeit	
(HWZ)	von	intrathekalem	Baclofen	wird	mit	etwa	5	Stunden	angegeben	(Chung	et	al.,	2011).	
Aufgrund	 der	 recht	 geringen	 HWZ,	 muss	 das	 Medikament	 mittels	 einer	 implantierten,	
wiederauffüllbaren	und	programmierbaren	Pumpe	verabreicht	werden,	um	einen	konstanten	
Spiegel	 im	Liquor	zu	gewährleisten	 (Chung	et	al.,	2011;	Krach,	2001).	Diese	Pumpe,	die	 im	
Abdomen	sitzt,	 	wurde	früher	meist	subkutan	implantiert,	aufgrund	schlechter	Heilung,	die	
eine	 Explantation	 nötig	 machte,	 wird	 sie	 nun	 subfaszial	 gesetzt	 (Ammar,	 Ughratdar,	





Wie	 an	 der	 Kinderklinik	 des	 Universitätsklinikums	 Leipzig	 wurde	 auch	 in	 einigen	 anderen	
Zentren	 vorher	 eine	 Testung	 durchgeführt,	 um	 sicher	 zu	 stellen,	 dass	 eine	 intrathekale	
Anwendung	 von	 Baclofen	 auch	 erfolgversprechend	 ist	 (Sadiq	&	Wang,	 2006;	 Ucar,	 Kazan,	
Turgut,	&	Karaman	Samanci,	2011).	Eine	solche	Testung	ist	auch	vom	Medikamentenhersteller	
Novartis	Pharma	GmbH	gewünscht	(Fachinformation,	Novartis,	November	2014).	
Zusätzlich	 zu	 den	 Nebenwirkungen	 des	 Baclofens,	 können	 auch	 Infektionen	 bei	 der	
Implantation	 oder	 der	 Befüllung	 der	 Pumpe	 entstehen.	 Auch	 technische	 Probleme	 an	 der	
Pumpe	oder	Bruch,	beziehungsweise	Diskonnektion,	Abknickung	oder	Blockade	des	Katheters	
sind	möglich.	 Bei	 schwacher	 Batterie	 ist	 die	 Implantation	 einer	 neuen	 Pumpe	 unerlässlich	
(Chung	et	al.,	2011;	Krach,	2001).	Durchschnittlich	ist	die	Batterie	nach	circa	4-5	Jahren	leer	
und	meldet	sich	mittels	Signals	(Sadiq	&	Wang,	2006).	All	diese	oben	aufgeführten	Probleme	
führen	 meist	 zu	 einem	 plötzlichen	 Baclofenentzug,	 wobei	 ein	 Schaden	 am	 Katheter	 am	
häufigsten	vorkommt	(Symptomatik	siehe	oben)	(Chung	et	al.,	2011;	Krach,	2001).	
Überdosierungen	wurden	 bisher	 nur	 als	menschliche	 Fehler	 bei	 Programmierung	 oder	 bei	





Vielzahl	 von	 komplexen	 Schwierigkeiten,	 die	 mit	 den	 besonderen	 Einschränkungen	 der	
betroffenen	 Patienten	 zusammenhängen.	 Neben	 Benzodiazepinen	 und	 neuromuskulären	
Blockaden	mit	Botulinumtoxin	A	kommt	zunehmend	Baclofen	zum	Einsatz,	das	in	der	Regel	
oral	 verabreicht	 wird.	 Zur	 Erleichterung	 der	 Behandlung	 (regelmäßige	 Gabe,	 präzisere	
Dosierung,	 Vermeidung	 von	 Komplikationen	 bei	 der	 Medikamenteneinnahme	 durch	
Schluckstörungen)	 bietet	 sich	 die	 Implantation	 einer	 Pumpe	 zur	 intrathekalen	
Baclofeninfusion	 an.	 Anhand	 eines	 Patientenkollektivs	 mit	 implantierter	 Pumpe	 wird	 im	












































Die	 vorliegende	 Arbeit	 untersucht	 eine	 pädiatrische	 Patientenkohorte,	 der	 zwischen	
September	2005	und	Juni	2015	eine	Pumpe	zur	intrathekalen	Baclofeninfusion	(Synchromed	
Pump)	 von	 der	 Firma	 Medtronic®	 (Minneapolis,	 MN,	 USA)	 an	 der	 Kinderklinik	 des	
Universitätsklinikums	Leipzig	implantiert	wurde.		
Neben	 einer	 retrospektiven	 Datenerhebung	 über	 Ausgangskriterien	 der	 Patienten,	 wie	
Gewicht/BMI,	 Erkrankungsursache	 und	 Begleiterkrankungen,	wurden	 auch	Daten	 über	 die	
vorher	stattgefundene	Testung,	Operation,	 intra-	und	postoperative	Komplikationen,	sowie	





Der	 Elternfragebogen	 enthält	 einen	 akzessorischen	 Fragenanteil	 zur	 Angsteinschätzung	 in	
Bezug	auf	einen	großen	operativen	Eingriff,	um	nicht	zuletzt	eventuelle	Hinderungsgründe	der	





Bewegungseinschränkung	 erfasst,	 die	 auf	 unterschiedlichsten	 Gründen	 beruhten.	 Alle	





































die	 Kinder.	 Hinzu	 kommt	 ein	 Fragenanteil	 im	 Hinblick	 auf	 Ängste	 und	 Sorgen	 der	



































beschäftigen	 sich	 mit	 der	 gesundheitsbezogenen	 Lebensqualität	 einer	 heterogenen	
Patienten	und	Methoden	
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Patientengruppe	 über	 dem	 Alter	 von	 14	 Jahren	 (Bullinger	 et	 al.,	 2003;	 Gandek,	 Sinclair,	
Kosinski,	&	Ware,	2004).	
Aufgrund	der	Altersbeschränkung	auf	Jugendliche	und	Erwachsene	über	dem	14.	Lebensjahr,	
lässt	 sich	 dieser	 standardisierte	 Fragebogen	 auf	 die	 hier	 betrachtete	 pädiatrische	
Patientenkohorte	nicht	übertragen.	Er	diente	somit	 lediglich	als	Orientierung	zur	Erstellung	
eines	neuen	Fragebogens.	






Ebenfalls	wurde	 ein	 Fragebogen	 an	 die	 betreuenden	 Physiotherapeuten	 ausgehändigt	mit	











Auch	 dieser	 Fragebogen	 findet	 Anlehnung	 an	 einen	 Teil	 der	 Fragen	 des	 SF-36â/SF-12â	




vor,	 Frage	 4	 bis	 6	 den	 Zustand	 nach	 der	 Implantation	 einer	 Pumpe	 mit	 intrathekaler	






Nach	 gestellter	 Indikation	 zur	 möglichen	 Implantation	 einer	 Pumpe	 zur	 intrathekalen	





Dieses	 Vorgehen	 ist	 auch	 von	 der	 Deutschen	 Gesellschaft	 für	 Neurologie	 so	 vorgesehen	
(Deutsche	Gesellschaft	für	Neurologie,	2012).	
Der	Patient	wird	 zur	Testung	planmäßig	auf	die	 Intensivstation	einbestellt.	Dort	 kann	eine	
adäquate	Betreuung	bei	eventuell	unerwünschten	Nebenwirkungen	gewährleistet	werden.	
Die	Testung	wird	mittels	Spinalkatheter	unter	sterilen	Bedingungen	durchgeführt.	Über	diesen	
Katheter	 werden	 nun	 bolusweise,	 beginnend	 mit	 einer	 initialen	 Dosis	 von	 20	 bis	 50	 µg	











kranial	 vorgenommen.	 Meist	 kommt	 nun	 das	 Katheterende	 im	 hohen	 zervikalen	
Wirbelbereich	 (C1-4/5)	 zu	 liegen,	 abhängig	 von	 der	 anatomischen	 Beschaffenheit	 der	
Wirbelsäule.	 Nun	 wird	 der	 Katheter	 mittels	 Flügelkanüle	 fixiert.	 Eine	 Lagekontrolle	 durch	
Liquorbeurteilung	wird	durchgeführt.	
Mittels	eines	Querschnitts	am	Bauch	(rechts	oder	links)	auf	Höhe	des	Bauchnabels	wird	nun	
























































der	 intrathekalen	 Baclofentherapie,	 diente	 das	 Programm	 SAP	 ERP	 6.0	 –	 Produktivsystem	
PRD,	 welches	 als	 Krankenhausinformationssystem	 an	 der	 Kinderklinik	 des	
Universitätsklinikums	Leipzig	zum	Einsatz	kommt.	
Für	die	Auswertung	der	Patientendaten,	sowie	für	die	Erstellung	der	Grafiken	wurde	Microsoft	








































Die	 der	 Indikation	 zu	 Grunde	 liegende	 Erkrankung	 für	 eine	 Pumpimplantation	 zur	







Der	 häufigste	 Grund	 der	 ICP	 der	 Patienten	 war	 ein	 hypoxischer	 Hirnschaden	 (37%)	 aus	
unterschiedlichen	 Gründen.	 Zweithäufigste	 Ursache	 waren	 neonatale	 Infektionen	 (25%).	


























nur	 die	 häufigsten	 aufgeführt.	 Viele	 dieser	 Kinder	 litten	 zudem	 nicht	 nur	 an	 einer	 dieser	
Begleiterkrankungen,	sondern	gleich	an	mehreren.	
Häufigste	 Begleitdiagnose	 war	 die	 Epilepsie	 (29%)	 ohne	 spezifische	 Subgliederung	 bei	 10	
Kindern,	gefolgt	von	Skoliose	(9	Patienten,	26%)	und	dem	apallischen	Syndrom	(6	Patienten,	









































auf	 der	 Intensivstation	 der	 Pädiatrie	 durchgeführt	 wurde.	 Hier	 herrschen	 die	 besten	






























































































































Insgesamt	 haben	 8	 Pumpwechsel	 oder	 –explantationen	 aufgrund	 von	 Komplikationen	













































































Operateur	 gibt.	 Da	 es	 sich	 hierbei	 um	 keine	 gängige	 Operation	 handelt,	 kommen	 am	
Universitätsklinikum	 Leipzig	 nur	 wenige	 Operateure	 in	 Frage.	 In	 dieser	 Arbeit	 wurden	 3	
Gruppen	erstellt	 (2	Chirurgen	vom	Universitätsklinikum	Leipzig	bilden	Gruppe	1	und	2,	die	
dritte	 Gruppe	 bilden	 weitere	 Chirurgen	 bei	 Patienten,	 deren	 Pumpe	 in	 einem	 anderen	
Krankenhaus	implantiert	wurde)	und	die	jeweiligen	Operateure	verblindet	betrachtet.	Hierbei	






<4	W.	 >4	W.	 keine	 <4	W.	 >4	W.	 keine	 <4	W.	 >4	W.	 keine	

































Durchschnittlich	 liegt	 die	 aktuelle	 Dosis	 der	 Kinder	 bei	 275,5	 µg/d	 (Median	 212,5	 µg/d).	
Gerade	hier	gab	es	erhebliche	Ausreißer	nach	oben	innerhalb	der	Dosierung.	Die	niedrigste	













Angesichts	 der	 kleinen	 Patientenkohorte	 war	 eine	 individuelle	 Betreuung	 der	 Eltern	 und	
Betreuer	möglich.	 Somit	 wurden	 bei	 allen	 16	 Patienten	 der	 Fragebogen,	 sowohl	 von	 den	



































Schmerzen	 an,	 einer	 „starke“	 (6%),	 3	 „sehr	 starke“	 (19%)	 und	 ein	 Weiterer	 sogar	
„unerträgliche“	(6%)	Schmerzen.	
Nach	 der	 Pumpimplantation	 gaben	 fünf	 Eltern	 beziehungsweise	 Betreuer	 „keine“	 (31%)	
Schmerzen	an,	8	beschrieben	„wenige“	(50%),	2	„erträgliche“	(13%)	und	einer	„starke“	(6%)	
Schmerzen.	 Keiner	 der	 Befragten	 würde	 die	 Schmerzen	 des	 Kindes	mit	 „sehr	 stark“	 oder	
„unerträglich“	(0%)	bewerten.	
	



































Gerade	 für	Eltern/Betreuer	 ist	 eine	Besserung	 im	alltäglichen	Umgang	mit	der	 spastischen	

















































3.2.1.4. Medizinischer	 Kontrollaufwand	 des	 Kindes	 vor/nach	 intrathekaler	
Baclofentherapie	
Ein	 weiterer	 wichtiger	 Teilaspekt	 zur	 Feststellung	 des	 Nutzens	 einer	 Therapie	 ist	 der	
medizinische	Kontrollaufwand.	In	dieser	Arbeit	wurde	die	frühere	Frequenz	von	Arztbesuchen	










Zunächst	 hat	mit	 6	 Eltern/Betreuern	 ein	 Großteil	 (38%)	 angegeben,	 der	 Aufwand	 vor	 der	
Pumpimplantation	 würde	 dem	 aktuellen	 Kontrollaufwand	 entsprechen.	 Beim	 erneuten	
Abfragen	 des	 Aufwands	 zur	 Pumpbefüllung	 gaben	 jedoch	 nur	 2	 Eltern	 beziehungsweise	
Betreuer	an,	dass	der	jetzige	Aufwand	dem	früheren	entspricht.	Dies	spiegelt	sich	auch	in	der	
Statistik	wider.	












































rückwirkend	 bestimmt	 werden,	 ob	 die	 Sorgen	 vor	 diesen	 Problemgruppen	 sich	 in	 der	
Rückschau	als	berechtigt	erwiesen	haben,	und	ob	diesen	Ängsten	eine	Relevanz	zukommt,	
sich	 gegen	 diese	 Therapieoption	 mit	 intrathekaler	 Baclofeninfusion	 mittels	 Pumpe	 zu	
entscheiden.	























































OP-	Komplikation	 1	 9	 6	 4	 3	 1	 3	 1	 3	 1	
Infektion	 3	 11	 5	 3	 4	 1	 3	 1	 1	 0	
Überdosierung	 10	 12	 2	 2	 2	 2	 1	 0	 1	 0	
Wachheit	 8	 11	 2	 2	 4	 3	 2	 0	 0	 0	
Müdigkeit	 7	 9	 2	 4	 4	 2	 3	 1	 0	 0	
Versagen	der	Pumpe	 6	 12	 3	 2	 2	 1	 3	 1	 2	 0	
Allgemeines	Versagen	 10	 13	 2	 1	 1	 1	 3	 0	 0	 1	
Keine	Wirkung	 9	 14	 4	 1	 3	 1	 0	 0	 0	 0	
Ungünstige	Beeinfl.	
des	AZ	
5	 13	 5	 1	 3	 1	 2	 1	 1	 0	



































































































gar	keine	vorher nicht	notwendig	nachher etwas	vorher etwas	nachher




3.2.1.5.1. Ängste	 der	 Eltern/Betreuer	 vor/nach	 intrathekaler	 Baclofentherapie	 vor:	 OP-	
Komplikationen	
Zur	Frage,	ob	sie	vor	der	Operation	Angst	vor	OP-Komplikationen	hatten,	gab	ein	Großteil	der	
Eltern/Betreuer	 (6	 Personen)	 diese	mit	 „etwas“	 (37%)	 an.	Drei	 Personen	beschrieben	 ihre	
Angst	jeweils	mit	„mittel“,	„stark“	oder	sogar	„sehr	stark“	(19%).	Lediglich	Elternteil/Betreuer	
gab	seine	Angst	vor	OP-Komplikationen	mit	„gar	keine“	an	(6%).	
Rückwirkend	 schätzten	 9	 Elternteile/Betreuer	 die	 Angst	 vor	 OP-Komplikationen	 als	 „nicht	
notwendig“	(57%)	ein.	Immerhin	4	gaben	im	Nachhinein	„etwas“	berechtigt	(25%)	und	erneut	
jeweils	einer	sie	als	„mittel“,	„stark“	und	„sehr	stark“	(6%)	berechtigt	an.	












































3.2.1.5.2. Ängste	 der	 Eltern/Betreuer	 vor/nach	 intrathekaler	 Baclofentherapie	 vor:		
Infektionen	












3.2.1.5.3. Ängste	 der	 Eltern/Betreuer	 vor/nach	 intrathekaler	 Baclofentherapie	 vor:		
Überdosierung	
Die	 Angst	 vor	 einer	 Medikamentenüberdosierung	 durch	 die	 Pumpe	 beantworteten	 die	
meisten	 (10	 Personen)	 mit	 „gar	 keine“	 (62%).	 Zwei	 Elternteile	 beziehungsweise	 Betreuer	
gaben	jeweils	an	„etwas“	oder	„mittlere“	(13%)	Angst	vor	einer	Überdosierung	zu	haben.	Ein	
Elternteil/Betreuer	gab	an	„starke“	und	ein	weiterer	sogar	„sehr	starke“	(6%)	Sorgen	zu	haben.	













































3.2.1.5.4. Ängste	 der	 Eltern/Betreuer	 vor/nach	 intrathekaler	 Baclofentherapie	 vor:		
Wachheit	
Die	 Hälfte	 der	 Eltern/Betreuer	 (8	 Personen)	 gaben	 vor	 der	 Pumpimplantation	 „gar	 keine“	
(50%)	Angst	vor	einer	Veränderung	des	Wachheitszustandes	an.	Zwei	hatten	„etwas“	(12,5%),	












































3.2.1.5.5. Ängste	 der	 Eltern/Betreuer	 vor/nach	 intrathekaler	 Baclofentherapie	 vor:		
Müdigkeit	
„Gar	 keine“	 Sorge	 vor	 einer	 erhöhten	 Müdigkeit	 des	 Kindes	 mit	 einer	 intrathekalen	







Bei	 der	 Hälfte	 der	 Eltern	 oder	 Betreuer	 hat	 sich	 deren	 Angst	 bezüglich	 des	









































3.2.1.5.6. Ängste	 der	 Eltern/Betreuer	 vor/nach	 intrathekaler	 Baclofentherapie	 vor:		
Versagen	der	Pumpe	
Vor	 dem	 technischen	 Versagen	 der	 Pumpe	 hatten	 6	 Elternteile	 und	 Betreuer	 „gar	 keine“	
(38%),	 jeweils	 3	 Personen	 „etwas“	 oder	 „starke“	 (19%)	 und	 wiederum	 2	 „mittlere“	
beziehungsweise	„sehr	starke“	(jeweils	12%)	Angst.	














































3.2.1.5.7. Ängste	 der	 Eltern/Betreuer	 vor/nach	 intrathekaler	 Baclofentherapie	 vor:		
Allgemeines	Versagen	
Angst	vor	allgemeinem	Therapieversagen	ist	eines	der	wichtigsten	Kriterien	zur	Entscheidung	
für	 oder	 gegen	 eine	 Pumpimplantation.	 Hat	 man	 die	 Sorge,	 eine	 Versorgung	 mit	 einem	
kontinuierlichen	 Fluss	 an	 Baclofen	 könnte	 nicht	 anschlagen,	 wird	 sich	 eher	 dagegen	
entschieden.	
Vor	einer	Pumpimplantation	hatten	10	Personen	„gar	keine“	(63%)	Angst,	dass	die	Therapie	
im	 Allgemeinen	 versagen	 könnte,	 2	 „etwas“	 (12%),	 einer	 „mittlere“	 (6%)	 und	 immerhin	 3	
„starke“	(19%)	Angst.	Niemand	hatte	„sehr	starke“	(0%)	Angst	vor	einem	Versagen.	







































































































Abbildung	 27:	 Bewertung	 der	 Angst	 der	 Eltern/Betreuer	 vor	 keiner	Wirkung	 der	 Pumpe	 vorher/nachher,														
n	=	16	
	
3.2.1.5.9. Ängste	 der	 Eltern/Betreuer	 vor/nach	 intrathekaler	 Baclofentherapie	 vor:		
Ungünstiger	Beeinflussung	des	Allgemeinzustandes	des	Kindes	
Vor	 einer	 ungünstigen	 Beeinflussung	 des	 Allgemeinzustandes	 ihres	 Kindes	 vor	 der	




Jeweils	 einer	 würde	 sie	 rückblickend	 mit	 „etwas“,	 „mittel“	 oder	 „stark“	 (6%)	 berechtigt	
bewerten.	
	
Bei	 10	 Elternteilen	 und	 Betreuern	 kam	 es	 zu	 einer	 signifikant	 (p	 =	 0,004)	 verbesserten,	






































Abbildung	 28:	 Bewertung	 der	 Angst	 der	 Eltern/Betreuer	 vor	 ungünstiger	 Beeinflussung	 des	
Allgemeinzustandes	des	Kindes	vorher/nachher,	n	=	16	
	






vor	 verstärkten	Nebenwirkungen	 zu	haben.	Drei	 gaben	diese	 Sorge	als	 „mittel“	 (19%)	und	
einer	als	„stark“	(6%)	an.	














































die	 Eltern	 oder	 Betreuer,	 die	 täglich	 mit	 dem	 Kind	 umgehen,	 die	 Therapie	 mit	 einer	
intrathekalen	Baclofeninfusion	ein?	
Die	Hälfte	(8	Personen)	der	Befragten	bewerteten	die	Therapie	mit	einer	Pumpe	als	„sehr	gut“	
(50%)	 und	 7	 Personen	 immer	 noch	 als	 „gut“	 (44%).	 Nur	 einer	 gab	 die	 Therapieoption	







































































3.2.1.8. Weiterempfehlung	 der	 intrathekalen	 Baclofentherapie	 aus	 Sicht	 der	
Eltern/Betreuer	
Ebenfalls	 zur	 internen	 Evaluation	 der	 Behandlung	 mit	 einer	 Baclofentherapie	 wurden	 die	































Da	 Physiotherapeuten	mit	 Kindern	mit	 spastischer	 Tetraparese	 sehr	 intensiv	 arbeiten	 (um	
Spasmen	 zu	 lösen),	 ist	 es	 nicht	 unerheblich	 gerade	 dort	 nachzufragen,	 wie	 sich	 der	




Über	 die	Hälfte	 der	 behandelnden	 Physiotherapeuten	 (7	 Personen)	 gaben	 den	 vorherigen	
Zustand	des	Kindes	mit	„müde“	(58%)	an.	Jeweils	2	beschrieben	ihn	als	„normal“	oder	„aktiv“	




















































Nach	 dem	 Einsatz	 der	 Pumpe	 zur	 intrathekalen	 Baclofeninfusion	 gab	 einer	 an	 die	
Ausdauerfähigkeit	 sei	 „sehr	 gering“	 (6%)	 gewesen,	 5	 weitere	 bewerteten	 sie	mit	 „wenig“	




bei	 einem	 trat	 eine	 Verschlechterung	 ein.	 Somit	 kann	 festgestellt	 werden,	 dass	 sich	 die	





















































































3.2.2.3.2. Positives	 an	 der	 intrathekalen	 Baclofentherapie	 laut	 Aussage	 der	
Physiotherapeuten	
Um	differenzierter	beurteilen	zu	können,	welchen	Effekt	die	Pumpe	auf	das	Kind	hat,	sollten	
die	 Physiotherapeuten	 ihre	 positiven	 Erfahrungen,	 sowie	 die	 negativen	 (siehe	 Kapitel	






























Therapie	 gehemmt	 aus	 Sorge,	 versehentlich	 etwas	 an	 der	 Pumpe	 zu	 manipulieren.	 Sie	
wünschten	sich	für	die	Zukunft	eine	Art	Handbuch	in	Bezug	auf	den	korrekten	Umgang	mit	
Kindern	mit	intrathekaler	Baclofentherapie.	


































3.2.2.3.4. Weitere	 Änderung	 durch	 die	 intrathekale	 Baclofentherapie	 laut	 Aussage	 der	
Physiotherapeuten	
Acht	 Therapeuten	 (47%)	 konnten	 keine	 sonstigen	 Veränderungen	 durch	 die	























abdominell	 liegender	 Pumpe	 als	 mögliche	 Therapieoption	 bei	 Kindern	 mit	 spastischer	






Fehlinterpretation	 durch	 zum	 Teil	 lückenhafte	 Daten,	 Befunde	 oder	 Diagnosen	 nicht	
ausgeschlossen	 werden.	 Aufgrund	 der	 unzureichenden	 Datenlage	 musste	 ein	 Patient	 aus	
dieser	Studie	ausgeschlossen	werden.	Bei	weiteren	kam	es	zwar	zu	einer	Pumpimplantation	
am	Universitätsklinikum	Leipzig,	jedoch	wurde	die	weitere	ärztliche	Betreuung	der	Patienten	
teilweise,	 aufgrund	 einer	 weiten	 Entfernung	 zum	 Klinikum,	 bei	 anderen	 Fachärzten	
durchgeführt.	 Informationen	 über	 etwaige	 Komplikationen	 könnten	 somit	 eventuell	 nicht	
mitgeteilt	worden	sein	und	wurden	daher	in	dieser	Studie	nicht	weiter	betrachtet.	
Weiterhin	ist	bei	einem	Patienten	sowohl	die	Erst-	als	auch	die	Zweitpumpimplantation	nicht	
am	 Universitätsklinikum	 Leipzig	 durchgeführt	 worden.	 In	 diesem	 Fall	 fand	 lediglich	 die	








Ausfüllen	 des	 Fragebogens	 seitens	 der	 Eltern	 war	 es	 möglich	 Rückschlüsse	 anhand	 der	
Patientenakten	zu	ziehen	und	so	einen	vollständigen	Fragebogen	auszuwerten.	
Sowohl	das	persönliche	Gespräch	mit	den	Eltern,	als	auch	das	Ausfüllen	der	Fragebögen	mit	







Einverständniserklärung	 der	 betreuenden	 Person	 zu	 erhalten.	 Dies	 ist	 jedoch	 in	 fast	 allen	
Fällen	gelungen.	
Da	einige	Physiotherapeuten	die	Kinder	erst	mit	implantierter	Pumpe	betreut	haben,	konnte	
von	 jenen	 keinerlei	 Aussagen	 über	 den	 gesundheitlichen	 Zustand	 des	 Kindes	 vor	 der	





Mit	 9	 Jungen	 (56%)	 und	 7	 Mädchen	 (44%)	 ist	 in	 der	 vorliegenden	 Studie	 das	
Geschlechterverhältnis	ungefähr	gleich	verteilt.	
In	 der	 Literatur	 wird	 zum	 Teil	 von	 einem	 höheren	 Anteil	 an	 männlichen	 Patienten	 mit	








sogar	13	 Jahre	und	1	Monat	 (Durschnitt)	 (Krach	et	al.,	2005;	Motta,	Antonello,	&	Stignani,	
2011;	Varhabhatla	&	Zuo,	2012).	











Die	 Leitlinie	 der	 Deutschen	 Gesellschaft	 für	 Neurologie	 beschreiben	 eine	 Indikation	 für	




interdisziplinären	 Team	 entschieden	 werden	 sollte	 (Deutsche	 Gesellschaft	 für	 Neurologie,	
2012).Eine	Leitlinie	zur	Therapie	des	spastischen	Syndroms	bei	Kindern	gibt	es	bislang	nicht.	
	
Seit	der	Genehmigung	der	FDA	 im	 Jahre	1996,	hat	 sich	die	Therapie	mittels	 intrathekalem	
Baclofen	in	der	Neurologie	gut	etabliert	(Baker	et	al.,	2014,	Draulans	et	al.,	2013;	Pistoia	et	al.,	
2015).	Nachdem	eine	solche	Pumpe	zunächst	nur	eine	Zulassung	für	Patienten	mit	Spastik	bei	
Multipler	 Sklerose	 oder	 traumatischen	 Rückenmarksverletzungen	 hatte,	 nimmt	 das	
Patientengut,	 das	 von	 intrathekalem	 Baclofen	 profitiert	 weiter	 zu.	 Nun	 findet	 dieser	
























achten,	da	die	Pumpe	ansonsten	wahrscheinlich	 zu	groß	 zur	 Implantation	 im	Abdomen	 ist	
(Chung	et	al.,	2011;	Krach	et	al.,	2005).	
Weitere	 Ausschlusskriterien	 für	 eine	 Pumpimplantation,	 neben	 den	 oben	 aufgeführten	
Gründen	 (keine	 positive	 Reaktion	 auf	 die	 Bolustestung,	 keine	 Einverständniserklärung	 der	




überdurchschnittlich	 hoch.	 In	 der	 Literatur	 wird	 meist	 ein	 deutlich	 niedrigerer	 Anteil	 an	




Grund	 zur	 Pumpimplantation	 eine	 spastische	 Tetraparese	war	 (Varhabhatla	&	 Zuo,	 2012).	
Auch	Zdolsek	et	al.	nennen	eine	vergleichbare	Zahl	an	Kindern	mit	ICP	(16	von	18	Patienten,	
89%)	 in	 ihrer	 Studie	 zur	 Implantation	 einer	 Pumpe	 zur	 intrathekalen	 Baclofentherapie	 bei	
Kindern	(Zdolsek,	Olesch,	Antolovich,	&	Reddihough,	2011).	























vorliegenden	 Studie	 recht	 häufig	 aufgetreten	 (29%).	 Ein	 häufiger	 Grund	 hierfür	 waren	
Deformitäten	 der	Wirbelsäule,	 wie	 etwa	 neuromuskuläre	 Skoliose	 (Koop,	 2009).	 Um	 eine	
Testung	dennoch	durchzuführen,	 kann	ein	 zervikaler	 Zugang	 gewählt	werden	 (Dziurzynski,	
Mcleish,	 Ward,	 &	 Iskandar,	 2006;	 Liu	 &	 Walker,	 2005;	 Muquit,	 Ughratdar,	 Ingale,	 &	
Vloeberghs,	2012).	
Da	 der	 zervikale	 Zugangsweg	 aufwändig	 und	 immer	 noch	 unüblich	 ist,	 ist	 bei	 allen	 hier	














Chiyama	 et	 al.,	 Ucar	 et	 al.	 und	 McCall	 et	 al.	 wählen	 jedoch,	 wenn	 auch	 ähnlich,	 die	
Katheterspitzenplatzierung	bei	C	7	bis	Th	1	als	bestmögliche	Lage	bei	spastischer	Tetraparese	
(McCall	&	MacDonald,	2006;	Ucar	et	al.,	2011;	Uchiyama	et	al.,	2012).	




Auffällig	 bei	 der	 vorliegenden	 Studie	 ist,	 dass	 gerade	 die	 stärkste	 Beeinträchtigung,	 laut	










die	 unterschiedliche	 Platzierung	 der	 Katheterspitze	 feststellen.	 Hier	wurde	 jedoch	 nur	 bei	





Körperregionen,	womöglich	 so	 gut	 auf	 das	 Baclofen	 ansprechen,	 dass	 schlussendlich	 nach	
Pumpimplantation	die	 spastischen	Paresen	der	Beine	 lediglich	am	stärksten	auffallen.	War	
beispielsweise	 zunächst	 die	 größte	 Beeinträchtigung	 in	 den	 Armen	 lokalisiert,	 die	 Beine	








Mit	 einer	 postoperativen	 Gesamtkomplikationsrate	 von	 69%	 liegt	 das	 Ergebnis	 der	 hier	





pädiatrischen	 Patientenkohorte	 (18	 Patienten).	 Hier	 kam	 es	 bei	 14	 von	 18	 Patienten	 zu	
insgesamt	17	Komplikationen	(Zdolsek	et	al.,	2011).	
Gerade	im	Bereich	der	Häufigkeitsrate	von	Komplikationen	ist	der	Vergleich		von	statistischen	
Werten	 schwierig,	 da	 sie	 nicht	 einheitlich	 klassifiziert	 sind	 (Ward,	 Hayden,	 Dexter,	 &	
Scheinberg,	2009).	
Laut	Literatur	ist	eine	Komplikationsrate	von	44%	anzunehmen.	Dies	wurde	jedoch	in	einer	
Kohorte	 des	 Erwachsenenalters	 (Alter	 zwischen	 18	 und	 56	 Jahren)	 gemessen	 und	 variiert	
daher	womöglich	in	der	Häufigkeit,	da	bei	Kindern	zum	Beispiel	auch	Faktoren	wie	Wachstum	
einbezogen	werden	müssen	(Stetkarova,	Brabec,	Vasko,	&	Mencl,	2015).	







werden,	 als	 in	 einem	 allgemeinen	 Krankenhaus.	 Diese	 Tatsache	 könnte	 den	 erhöhten	
Prozentsatz	an	Spezialkrankenhäusern	erklären	(Varhabhatla	&	Zuo,	2012).	
Ein	weiterer	Faktor	scheint	eine	uneinheitliche	Einteilung	einer	Komplikation	zu	sein.	
Vender	 et	 al.	 geben	 beispielsweise	 eine	 wund-assoziierte	 Komplikationsrate	 von	 46%	 bei	








von	 Komplikationen	 durchgeführt,	 bei	 insgesamt	 3	 Kindern	musste	 die	 Pumpe	 explantiert	
werden.	Dabei	war	 in	 einem	Fall	 der	Grund	 rezidivierender	 Liquoraustritt,	 in	 den	 anderen	
beiden	 Fällen	 fand	 eine	 Explantation	 aufgrund	 einer	 Infektion	 statt,	 die	 nicht	 weiter	
antibiotisch	behandelt	werden	konnte.	In	einem	Fall	wurde	bereits	die	dritte	Pumpe	aufgrund	
von	Infektionen	implantiert.	
Ähnliche	 Zahlen	 findet	 man	 ebenfalls	 in	 der	 Literatur.	 Gray	 et	 al.	 geben	 4	 Fälle	 einer	
Reoperation	an	und	eine	Explantation	(Gray,	Morton,	Brimlow,	Keetley,	&	Vloeberghs,	2012).	
Bei	 Berman,	 Eppinger	 und	 Mazzola	 wurden	 insgesamt	 5	 Pumpen	 explantiert,	 in	 2	 Fällen	
aufgrund	einer	Infektion	(Berman,	Eppinger,	&	Mazzola,	2015).	







Beispielsweise	 ist	 eine	 Pumpimplantation	 bei	 Kindern	 unter	 4	 Jahren	 nicht	 empfohlen	
(Varhabhatla	&	Zuo,	2012).	
	
In	 2	 Fällen	 wurde	 bei	 der	 vorliegenden	 Studie	 jedoch	 die	 Pumpe	 zur	 intrathekalen	
Baclofentherapie	vor	dem	4.	Lebensjahr	eingebaut.	Bei	einem	Kind	kam	es	daraufhin	sogar	
gleich	 mehrmals	 postoperativ	 zu	 Komplikationen.	 Im	 Fall	 des	 2.	 Kindes	 traten	 keinerlei	
Komplikationen	im	weiteren	Verlauf	auf.	
	
Ward	 et	 al.	 haben	 festgestellt,	 dass	 bei	 Kindern	 unter	 dem	 8.	 Lebensjahr	 die	
Wahrscheinlichkeit	 höher	 ist,	 dass	 ein	 ernstzunehmendes,	 prozedur-assoziiertes	 Ereignis	
auftritt	(Ward	et	al.,	2009).	
Auch	Albright	et	al.	konnten	diese	Problematik	feststellen	(Albright	et	al.,	2004).	






























Ernährungsprobleme	 im	 Zuge	 der	 Grunderkrankung	 vorliegen,	 kann	 man	 ebenfalls	
annehmen,	dass	der	gesundheitliche	Zustand	dadurch	negativ	beeinflusst	ist.	Diese	Tatsache	
erhöht	die	Gefahr	einer	intra-	oder	postoperativen	Komplikation	von	vornherein.	












ICP	 aufgrund	 ihrer	 Behinderung	 oft	 kaum	 Möglichkeiten	 an	 physischen	 Aktivitäten	
teilzunehmen	(Hales	et	al.,	1991;	Hurvitz	et	al.,	2008).	Ein	Mangel	an	Bewegung	führt	in	der	
Regel	zu	Übergewicht.	





























Um	 einen	 relativ	 höheren	 Fettanteil	 im	 Gewebe	 festzustellen,	 würde	 eine	 DXA,	 eine	
bioelektrische	 Impendanzmessung	 (BIA)	 oder	 eine	Hautfalten-Fettmessung	 (SFT)	 sinnvoller	
erscheinen,	anstelle	einer	BMI-Messung	(Finbråten	et	al.,	2015;	Oeffinger	et	al.,	2014).	
Auch	 Stevenson	 et	 al.	 sind	 zu	 diesem	 Schluss	 gekommen	 und	 beschreibt	 eine	
Wachstumskurve	 für	 Kinder	 mit	 schwerer	 ICP.	 Allerdings	 sollte	 diese	 ebenfalls	 nicht	 als	
alleiniges	 Maß	 gelten.	 Auch	 hier	 sollten	 weitere	 Untersuchungen	 zur	 Verifizierung	
vorgenommen	werden	(Stevenson	et	al.,	2006).	
Nachweise	über	eine	erhöhte	postoperative	Komplikationsrate	bei	Kindern	mit	Pumpe	 zur	
intrathekalen	 Baclofentherapie	 aufgrund	 eines	 erhöhten	 Körperfettanteils	 gibt	 es	 derzeit	
nicht.	 Übergewicht	 führt	 jedoch	 in	 anderen	 pädiatrischen	 Operationen	 zu	 einer	 erhöhten	
intraoperativen	 Komplikationsrate	 und	 auch	weiteren	 postoperativen	 Problemen,	 was	 die	
häufigen	 postoperativen	 Komplikationen	 in	 der	 in	 dieser	 Arbeit	 untersuchten		
Patientengruppe	 trotz	 des	 vermeintlich	 normalen	 BMIs,	 erklären	 könnte	 (Witt,	 Goldin,	
Vavilala,	&	Rivara,	2016).	
	



















mittels	 Pumpe	 ist,	 ist	 eine	 Mikroläsion	 des	 Katheters	 als	 weiterer	 Grund	 für	 eine	
Dosissteigerung	zu	diskutieren	(Motta	&	Antonello,	2014;	Ward	et	al.,	2009).	
Diese	 Überlegung	 wurde	 auch	 in	 weiteren	 Studien	 aufgegriffen	 und	 als	 wahrscheinlich	
angesehen	(Draulans	et	al.,	2013;	Stokic	&	Yablon,	2007).	
Da	 bei	 einem	 in	 der	 vorliegenden	 Studie	 betrachteten	 Patienten	 zunächst	 eine	 enorme	









den	 medizinischen	 Kontrollaufwand,	 die	 größten	 Ängste	 und	 Sorgen	 der	 Eltern	 über	 den	














Behandlung	mit	 intrathekaler	 Baclofentherapie	 ist,	 gibt	 es	 nur	wenige	 Studien,	 die	 diesen	
erfassen.	
















4.6.1.2. Schmerzen	 des	 Kindes	 vor/nach	 Pumpimplantation	 laut	 Aussage	 der	
Eltern/Betreuer	
Auch	 die	 Besserung	 der	 zum	 Teil	 enormen	 Schmerzen,	 die	 durch	 eine	 spastische	 Parese	
entstehen	können,	ist	ein	wesentliches	Ziel	der	Therapie	mit	einer	Pumpe	zur	intrathekalen	
Baclofeninfusion.	
Gleich	 mehrere	 Studien	 haben	 sich	 mit	 der	 Frage	 der	 Schmerzreduktion	 beschäftigt	 und	
konnten	 allesamt	 eine	 Besserung	 verzeichnen.	 Erstaunlicherweise	 variiert	 der	 Erfolg	 von	
Studie	zu	Studie	erheblich.	




























Nicht	 zuletzt	 ist	 das	 Ziel	 einer	 Therapie	 mit	 intrathekalem	 Baclofen	 nicht	 nur	 eine	









In	einer	 Studie	mit	 einer	Kohortengröße	von	12	Patienten	gaben	5	Elternteile	 eine	 leichte	
Verbesserung	und	7	eine	signifikante	Besserung	der	Pflege	an.	Auf	die	Frage,	ob	das	Be-	und	
Entkleiden	des	Kindes	nun	 leichter	 geht,	haben	4	eine	 leichte	Besserung	und	8	 sogar	eine	
signifikante	 Besserung	 angegeben	 (Zdolsek	 et	 al.,	 2011).	 Ward	 et	 al.	 nennen	 eine	




wurde	 nur	 in	 3	 Fällen	 mit	 „nein“	 beantwortet,	 ein	 Großteil	 konnte	 hingegen	 eine	













4.6.1.4. Medizinischer	 Kontrollaufwand	 des	 Kindes	 vor/nach	 Pumpimplantation	 laut	
Aussage	der	Eltern/Betreuer	
Da	das	Befüllen	der	Pumpe	in	regelmäßigen	Intervallen	notwendig	ist,	gilt	es	zu	erfahren,	in	
wie	weit	 die	 notwendigen	häufigen	 Krankenhausbesuche	 zu	 einer	 größeren	Belastung	 der	
Eltern/Betreuer	 führen.	 Hier	 wurde	 in	 der	 vorliegenden	 Studie	 der	 medizinische	








Lediglich	 Zdolsek	 et	 al.	 erfragten	 in	 einem	 Fragebogen	 die	 Häufigkeit	 eines	
Krankenhausbesuches.	Fünf	Eltern/Betreuer	gaben	keine	Veränderung	an,	3	empfanden	eine	
Besserung	der	Situation	und	2	sogar	eine	signifikante	Besserung.	Jeweils	einer	hat	die	Frage	
nicht	 beantwortet,	 beziehungsweise	 den	 Aufwand	 als	 signifikante	 Verschlechterung	
beschrieben	(Zdolsek	et	al.,	2011).	
Diese	 Aussagen	 sind	 vergleichbar	 mit	 denjenigen	 aus	 der	 vorliegenden	 Studie.	 Hier	
empfanden	2	Befragte	keinerlei	Änderung	des	Zustandes,	8	eine	Besserung	und	6	sogar	eine	
Verschlechterung	 der	 Frequenz	 zur	medizinischen	 Kontrolle.	 Da	 dieses	 Ergebnis	 statistisch	
nicht	 signifikant	 ist,	 kann	 davon	 ausgegangen	 werden,	 dass	 die	 vorherige	 medizinische	
Kontrolle	ähnlich	aufwändig	war	verglichen	mit	dem	jetzigen	Intervall	zur	Pumpbefüllung.	
	






Gerade	 die	 Angst	 vor	 einer	 größeren	 Operation	 und	 dem	 eventuellen	 Ausbleiben	 des	




































Campbell	 et	 al.	 etwa	 beschreiben	 eine	 Pumpexplantation	 aufgrund	 der	 großen	 Angst	 des	
Kindes	 vor	 Nadeln	 beziehungsweise,	 vor	 dem	 Einsatz	 von	 Nadeln	 bei	 den	 jeweiligen	
Pumpbefüllungen	(Campbell	et	al.,	2002).	












Operation	 zustimmen	 würden	 (Gooch	 et	 al.,	 2004).	 Auch	 bei	Ward	 et	 al.	 sagen	 95%	 der	
Pfleger,	sie	würden	erneut	diese	Therapie	wählen	(Ward	et	al.,	2009).	
Im	Fall	von	Dvorak,	McGuire	und	Nelson	würden	sogar	alle	Patienten,	die	eine	Komplikation	
mit	 der	 Pumpe	 hatten,	 eine	 erneute	 Pumpe	 als	 Therapie	wählen,	 da	 bisher	 keine	 andere	
Option	die	Spastik	so	gut	handhaben	konnte,	wie	eine	intrathekale	Baclofentherapie	(Dvorak	
et	al.,	2010).	
Es	 gibt	 allerdings,	 wenn	 auch	 vereinzelt,	 negative	 Meinungen.	 In	 einer	 Studie	 waren	 2	
Elternpaare	 aufgrund	 einer	 rapid	 fortschreitenden	 Skoliose	 und	 mit	 der	 Pumpe	 nicht	
behandelbarer	Schmerzen,	unzufrieden	mit	dieser	Therapie	(Gray	et	al.,	2012).	
	







































der	 Kinder	 gemindert	 wurde	 und	 erst	 durch	 Senkung	 des	 Tonus	 deren	 Steigerung	 erzielt	
werden	kann.	
Hierzu	gibt	es	bisher	leider	keine	relevante	Literatur.	
Zumindest	 ist	 jedoch	 als	 Folge	 des	 gesunkenen	Muskeltonus	 davon	 auszugehen,	 dass	 die	
tägliche	 Pflege	 des	 Kindes	 weniger	 zeitaufwendig	 ist.	 Bei	 einer	 kürzeren	 Pflegedauer	 ist	
darüber	nachzudenken	ob	die	nun	freie	Zeit	besser	zur	Aktivierung	des	Kindes	im	Sinne	von	




















Im	 Vergleich	 zu	 den	 in	 der	 Literatur	 angegeben	 Erfolgen	 sind	 in	 der	 vorliegenden	 Arbeit	
geringere	 Erfolge	 festgestellt	 worden.	 In	 der	 Literatur	 wird	 kein	 Unterschied	 zwischen	
tatsächlich	 erhöhter	 Aktivität	 des	 Kindes	 und	 einer	 verlängerten	 Ausdauer	 während	 der	
Therapie	beschrieben.	 Es	 kann	daher	nicht	 erschlossen	werden,	ob	eventuell	Ursache	und	







Evaluation.	 Erstaunlich	 waren	 die	 Ergebnisse	 zum	 Fragenbereich:	 “Welche	 Körperregion	
(Arme/Beine/etc.)	war	vor/nach	der	Pumpimplantation	am	stärksten	beeinträchtigt?“	(siehe	
Kapitel	 8.2.	 Fragebogen	 der	 Physiotherapeuten).	 Hier	 ergab	 sich,	 dass	 vor	 der	
Pumpimplantation	 Beine	 und	 Arme	 etwa	 gleich	 beeinträchtigt	 waren	 (Beine:	 42%,	 Arme:	






die	 Spastik	 dort	 nicht	 suffizient	 behandelt	wird	 oder	 ob	 die	 spastische	 Parese	 der	 oberen	
Extremität	so	gut	behandelt	wird,	dass	die	an	der	unteren	mehr	ins	Gewicht	fällt.	





konnte	 gezeigt	 werden,	 dass	 eine	 signifikante	 Senkung	 des	 Muskeltonus	 in	 den	 unteren	
Extremitäten	 auftritt,	 unabhängig	 davon,	 ob	 die	 Katheterspitze	 zervikal	 oder	 lumbal	
positioniert	wurde	(Uchiyama	et	al.,	2012).	
Diese	Aussage	verstärkt	die	Hypothese,	dass	eine	Muskeltonussenkung	sowohl	in	der	oberen,	






eine	 Steigerung	 des	 Allgemeinzustandes	 und	 somit	 eine	 erhöhte	 Lebensqualität	 wurden	
beschrieben	(23%).	In	einem	Fall	(6%)	wurde	eine	erhöhte	Wachsamkeit	festgestellt.	Auch	in	






















der	 betrachteten	 Fälle	 aufgetreten	 sind	 und	 auch	 in	 der	 Literatur	 nicht	 als	 relevant	
beschrieben	sind.	
Tatsächlich	 waren	 die	 häufigsten	 Komplikationen	 in	 der	 vorliegenden	 Studie	 Infektionen	





spastischen	 Paresen	 nicht	 mehr	 medikamentös	 behandeln	 ließen,	 die	 Pumpe	 zur	
intrathekalen	 Infusion,	 trotz	 der	 hohen	 Komplikationsrate,	 eine	 gute	 Therapiealternative	
darstellt.	
Eine	 frühe	 Implantation	 sollte	also	angestrebt	werden,	um	den	Kindern	die	bestmöglichen	
Chancen	zu	eröffnen,	sich	motorisch	zu	entwickeln,	auch	wenn	in	der	Altersgruppe	unter	8	
Jahren	das	Auftreten	von	pump-assoziierten	Problemen	höher	ist.	
Es	 ließ	 sich	 eine	 allgemeine	 Besserung	 des	 Zustandes	 der	 Kinder	 in	 allen	 betrachteten	
Bereichen	 (subjektives	 Befinden,	 Pflege,	 Motorik,	 Ausdauer,	 etc.)	 feststellten,	 was	 darauf	








































Baclofen	 ist	 ein	 gängiges	Medikament	 in	 der	 Therapie	 der	 spastischen	 Paresen.	 Aufgrund	
seiner	schlechten	Lipidlöslichkeit	überwindet	dieses	Medikament	nur	in	geringen	Mengen	die	
Blut-Hirn-Schranke	 und	 verursacht	 bei	 starker	 Dosissteigerung	 zunehmend	 ein	
unerwünschtes	Nebenwirkungsprofil,	welches	einer	gewünschten	Senkung	des	Muskeltonus	
entgegensteht.	Penn	und	Kroin	entwickelten	1984	die	Therapieoption	Baclofen	intrathekal	zu	
verabreichen,	 um	 somit	 die	 Notwendigkeit	 der	 Überschreitung	 der	 Blut-Hirn-Schranke	 zu	
















und	 18	 Jahren	 aufgrund	 einer	 spastischen	 Parese	 eine	 Pumpe	 zur	 intrathekalen	




Anhand	 der	 Patientenakten	 wurden	 Daten	 erhoben	 wie	 Indikationsdiagnose	 zur	
Pumpimplantation,	Ursache	der	Spastik,	wichtige	Begleiterkrankungen,	Gewicht/BMI,	Verlauf	
der	 Testung	 und	 Baclofendosis	 während	 der	 Testung,	 Abstand	 zwischen	 Testung	 und	
Operation,	 operativer	 Verlauf	 und	 Schnitt-Naht-Zeit,	 intra-	 und	 postoperative	










eingeschätzt.	 Freie	 Fragen	 zu	 den	 Themen	 Bewegungseinschränkungen	 vor	 und	 nach	
























44%	 der	 Kinder	 hatten	 zum	 Zeitpunkt	 der	 OP	 einen	 normalgewichtigen	 BMI,	 50%	 waren	
untergewichtig	 und	 ein	 pädiatrischer	 Patient	 (6%)	 war	 übergewichtig.	 In	 der	 Gruppe	 der	
untergewichtigen	 Kindern	 traten	 bei	 63%	 im	Allgemeinen	 Komplikationen	 auf.	 57%	dieser	
Komplikationen	 traten	 innerhalb	des	ersten	Monats	auf,	 in	43%	der	Fälle	erst	nach	einem	
Monat.	 Bei	 der	 Gruppe	 der	 Normalgewichtigen	 kam	 es	 in	 71%	 der	 Fälle	 zu	 einer	
postoperativen	 Komplikation,	 wobei	 83%	 innerhalb	 der	 ersten	 4	 Wochen	 auftraten.	 Der	
pädiatrische	 Patient	 mit	 einem	 BMI	 oberhalb	 der	 90.	 Perzentile	 hatte	 eine	 Komplikation,	
welche	innerhalb	des	ersten	Monats	auftrat.	














Durch	 den	 Fragebogen	 der	 Physiotherapeuten	 ließ	 sich	 eine	 signifikante	 Steigerung	 der	
Aktivität	 der	 Kinder	 mit	 einer	 Pumpe	 messen,	 jedoch	 nimmt	 die	 Ausdauerfähigkeit	 der	
Patienten	 durch	 die	 Pumpe	 nicht	 signifikant	 zu.	Während	 sich	 die	 stärkste	 Einschränkung	
durch	 die	 spastische	 Parese	 vor	 der	 Pumpimplantation	 zwischen	 Beinen	 und	 Armen	 etwa	
gleich	 verteilte	 (Beine:	 42%,	 Arme:	 37%,	 Andere:	 16%),	 sinkt	 die	 Beeinträchtigung	 in	 den	









Auch	 Physiotherapeuten	 ziehen	 eine	 positive	 Bilanz	 gerade	 im	 Bereich	 der	
Muskeltonussenkung.	
Da	nach	wie	vor	die	intrathekale	Applikation	von	Baclofen	durch	eine	Medikamentenpumpe	
eine	 hohe	 Komplikationsrate	 aufweist,	 wird	 sie	 trotz	 der	 eigen-	 und	 fremdsubjektiv	
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			Sehr	gut			 														Gut	 					Weniger	gut	 											Mäßig	 										Schlecht	 						Sehr	schlecht	







													Keine	 											Wenig	 										Erträglich	 														Viel	 											Sehr	viel	 								Unerträglich	





1= KEINER, 2= WENIG, 3= ERTRÄGLICH, 4= VIEL, 5= SEHR VIEL, 6= UNERTRÄGLICH	
	
													Keiner	 											Wenig	 										Erträglich	 															Viel	 											Sehr	viel	 								Unerträglich	









4) Wie	würden	 Sie	 den	Aufwand	 zur	medizinischen	Kontrolle	 Ihres	 Kindes	vor	
dem	Einsatz	der	Baclofenpumpe	einschätzen?	
	
1= SEHR WENIG, 2= WENIG, 3= WIE AKTUELL, 4= AUFWENDIG, 5= SEHR STARK	
	
Sehr	wenig		 													Wenig		 								Wie	aktuell		 									Aufwendig		 						Sehr	aufwendig	
□	 	 □	 	 □	 	 □	 	 □	 	
	
5) Wie	 würden	 Sie	 Ihre	 Ängste	 und	 Sorgen	 zu	 folgenden	 Themen	 vor	 der	
Operation	angeben?	
	




	 OP-	Komplikation	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
Infektion	 	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
Überdosierung	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
Wachheit	 	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
	 Müdigkeit	 	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
	 Versagen	der	Pumpe	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
	 Allgemeines	Versagen	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
	 Keine	Wirkung	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
	 Ungünstige	Beeinflussung	des	Allgemeinzustandes	des	Kindes	 	 	
	 	 	 	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	















			Sehr	gut	 	 Gut	 						Weniger	gut	 												Mäßig	 										Schlecht	 						Sehr	schlecht	
□	 	 □	 	 □	 	 □	 	 □	 	 □	
	
	
7) Wie	 würden	 Sie	 die	 Schmerzen	 Ihres	 Kindes	 nach	 der	 Behandlung	
einschätzen?	
	
1= KEINE, 2= WENIG, 3= ERTRÄGLICH, 4= VIEL, 5= SEHR VIEL, 6= UNERTRÄGLICH	
	
	
													Keine	 											Wenig	 										Erträglich	 															Viel	 									Sehr	viel	 								Unerträglich	






1= KEINE, 2= WENIG, 3= ERTRÄGLICH, 4= VIEL, 5= SEHR VIEL, 6= UNERTRÄGLICH	
	
	
														Keine	 											Wenig	 										Erträglich	 															Viel	 									Sehr	viel	 								Unerträglich	







1= SEHR WENIG, 2= WENIG, 3= WIE ZUVOR, 4= AUFWENDIG, 5= SEHR AUFWENDIG 
	
	
Sehr	wenig		 													Wenig		 									Wie	zuvor		 									Aufwendig		 						Sehr	aufwendig	











	 OP-	Komplikation	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
Infektion	 	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
Überdosierung	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
Wachheit	 	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
	 Müdigkeit	 	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
	 Versagen	der	Pumpe	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
	 Allgemeines	Versagen	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
	 Keine	Wirkung	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	
	 Ungünstige	Beeinflussung	des	Allgemeinzustandes	des	Kindes	 	 	
	 	 	 	 	 	 	 □	 □	 □	 □	 □	
	










1=GAR KEINE, 2= ETWAS, 3= GRÖßERE, 4= SEHR GROßE, 5= KEINE ANGABE	
	
	
Gar	keine	 													Etwas	 										Größere	 							Sehr	große	 						Keine	Angabe	






1= SEHR GUT, 2= GUT, 3= WENIGER GUT, 4= MÄßIG, 5= SCHLECHT, 6= SEHR SCHLECHT	
	
	
			Sehr	gut	 														Gut	 						Weniger	gut	 											Mäßig	 										Schlecht	 						Sehr	schlecht	


































	 								Sehr	müde		 													Müde		 											Normal*	 														Aktiv	 											Sehr	Aktiv	











Sehr	gering	 												Gering		 											Normal		 							Ausdauernd		 					Sehr	ausdauernd	

























	 								Sehr	müde		 													Müde		 											Normal	 														Aktiv	 											Sehr	Aktiv	
□	 	 □	 	 □	 	 □	 	 □	 	
	
	






Sehr	gering	 													Gering		 											Normal		 								Ausdauernd							Sehr	ausdauernd	
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